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omment vivre au quotidien quand
on est différent des autres enfants,
trop grand, trop maigre souvent
fatigué, avec de grosses lunettes sur le
nez ? C'est |'histoire de Bakoumba,
le héros de ce conte, atteint de la maladie
de Marfan.
Ce livre aborde avec pudeur, humour
et poésie, la vie d'un enfant atteint d'une
maladie génétique.
Grace a la justesse du ton et a la gaité
des illustrations, 'histoire de Bakoumba
permettra d'échanger autour
de la différence, de ses difficultés
et de ses richesses.

Guillaume Jondeau*

* Cardiologue. Responsable du Centre de référence

pour la maladie de Marfan et syndromes apparentés
(Hopital Bichat - Paris)

akoumba féte ses 8 ans.

I est fier d’avoir pu accompagner

les enfants, qui ont grandi avec lui
et vécu probablement les mémes interroga-
tions et souffrances que lui. Il est fier aussi
qu’un pere ou une mere ait pu illustrer son
propre parcours de « Marfan » aupres de
ses enfants, non atteints : partager en famille
les difficultés de la différence.
L’association, elle, est vraiment heureuse de
pouvoir rééditer Bakoumba, pour le tenir a
la disposition des familles,
des psychologues, des pédiatres,
et de tous ceux qui entourent ces enfants.

Patrice Touboulie*

* Président de l’association Marfans.
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Cet ouvrage est dédiée
aux enfants atteints de la maladie de Marfan
et a tous les enfants différents.
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Grands lions parmi les lions,

le roi Papakoumba et la reine Mamakoumba
regnent depuis bien des années

sur la savane silencieuse.

Tout semble tranquille,
jusqu'au jour ou la reine de la savane

met au monde...

... Bakoumba

]
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Depuis ce jour, le royaume ne connait plus de repos. Papakoumba
s'inquiete, car des rumeurs parcourent ses terres.

« Bakoumba est trop grand » chantent les oiseaux qui touchent le ciel.

« Bakoumba est bien trop maigre ! C'est un brin d'herbe,
pas un lionceau, regardez-ca ! » lancent les girafes.

« Bakoumba est bien trop faible pour régner, méme une mouche
le ferait tomber ! » ricane le singe moqueur.

« Bakoumba n'est pas des notres. Il ne sera jamais roi ! »
se disent les autres lions du royaume.

]
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Bakoumba a bien entendu les railleries de ses amis, et il se sent triste.
I s'assoit au pied d'un grand arbre et réfléchit.

« Pourquoi les autres se moquent-ils de moi ? Pourquoi Papakoumba
se fait-il du souci ?

Trop de questions dansent dans ma téte. Il faut que j'en parle
a Hippolito, I'hippopotame des flaques d'eau. »
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« Hippolito, je suis trop grand, trop maigre, souvent fatigué,
et j'ai de grosses lunettes sur le nez. Crois-tu qu'un jour
je pourrai étre roi ? » demande Bakoumba.
« Pourquoi pas ? lui répond Hippolito.
En tout cas, je trouve tes lunettes drolement chouettes
# et j'aimerais bien que tu me les prétes. » é

B
¢
R
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« C'est vrai, tu n'es pas bien gros, poursuit Hippolito.
Tu pourrais peut-étre manger davantage.

J'ai la ce qu'il te faut. Viens donc te régaler et partageons
ce bon gofiter. Si tu te trouves un peu trop grand,

va donc en parler a I'éléphant. »

Le ventre bien rempli, Bakoumba suit les conseils de son ami
et se met en route.

- _
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Quelques baobabs plus loin, il apergoit le vieil éléphant.
« Tu m'as l'air bien préoccupé, Bakoumba. Que t'arrive-t-il ? »

Bakoumba raconte son histoire, les moqueries des singes
et des girafes, et l'inquiétude de Papakoumba.

L'histoire semble lourde a porter, mais les oreilles de 1'éléphant sont
patientes et comprennent bien les tracas de Bakoumba.
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« Tu te trouves trop grand ?
Regarde ce baobab... Plutdot majestueux, non ? »

En levant la téte, Bakoumba se trouve
soudain tres petit. Les branches du baobab
sont si hautes qu'il croit étre une fourmi.

« Je ne suis peut-étre pas si grand que qa,
apres tout... »
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Bakoumba est monté sur le dos de son vieil ami.

« Ou donc m'emmenes-tu ? » lui demande-t-il.

« Chez Crocobil, le crocodile. C'est un savant tres habile.

Il pourra stirement t'aider. »

—
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— Nous voici arrivés, annonce 1'éléphant.
Le savant Crocobil vient a la rencontre des deux amis.

— Bonjour petit lionceau, que puis-je faire pour toi ?
demande Crocobil.

— Je m'appelle Bakoumba. Je suis trop grand, trop maigre,
souvent fatigué, et j'ai de grosses lunettes sur le nez.
Tout le monde se moque de moi.

Crois-tu qu'un jour je pourrai étre roi ?
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Crocobil propose a Bakoumba de s'asseoir.
Il le mesure, écoute attentivement son coeur, puis se gratte la téte

« Hum, Hum... je comprends bien ce que tu as,
et pourquoi tu te sens raplapla.

Tiens, je t'offre cet oiseau. Il s'appelle Tropico.
Garde-le avec toi. Chaque soir, il t'apportera une graine magique

qui te protégera et t'aidera a devenir un grand roi.

Maintenant, suis-moi, je vais te montrer quelque chose. »

]
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Bakoumba écarquille les yeux : dans un coin de la case,
un mur entier est recouvert de portraits d'autres animaux
qui lui ressemblent.

— Ca alors, je ne suis pas le seul a toucher les branches du baobab !
s'exclame Bakoumba.

— Et non ! confirme Crocobil. Ta grand-mere y parvenait aussi.

Je n'ai jamais rencontré ton pere. Je me demande si Papakoumba
serait aussi capable de cet exploit.

— Et bien, rentrons ensemble au royaume, tu le rencontreras,
propose Bakoumba.

C'est ainsi que 1'éléphant, Crocobil et Bakoumba se mettent en route...
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Soudain, sur le chemin du retour, les trois amis entendent une petite
voix qui appelle a I'aide. « Au secours, je vais tomber ! »

Sur une branche du baobab, un petit singe, a bout de forces, est prét a
tomber.

— Que fais-tu la ? s'inquiete Bakoumba.

- Tout le monde se moque de moi au royaume, car je suis plus petit
que les autres. Je voulais me cacher dans ce grand baobab. Je voulais
montrer de quoi je suis capable ! Mais c'est raté...

Au secours, je vais tomber !

— Ne bouge pas, Bakoumba va te sortir de la ! le rassure Crocobil.

]
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— Monte sur mon dos, Bakoumba, dit le vieil éléphant.
— Non, je n'y arriverai jamais ! rétorque Bakoumba.
— Mais si ! insiste Crocobil.

Grace a sa grande taille, sa souplesse et son courage, Bakoumba
grimpe sur le dos de I'éléphant puis se hisse jusqu'a la branche.

Le petit singe se blottit contre lui.

Bakoumba a sauvé le petit singe.

En lui redonnant confiance, le petit singe a lui aussi sauvé Bakoumba.

C'est ainsi que le petit singe, 1'éléphant, Crocobil et Bakoumba
se remettent en route vers le royaume.

-
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Le voyage s'est bien passé.
Bakoumba et le petit singe sont devenus tres amis.

Le petit singe retrouve enfin les siens. Il bondit partout en clamant :

« Bakoumba m'a sauvé la vie alors que j'allais tomber du grand baobab.
Bakoumba est le plus grand, le plus souple et surtout le plus courageux ! »

L'histoire parcourt bientot toutes les terres du royaume. De pierre en
pierre, de liane en liane, on s'exclame : « Vive Bakoumba ! Il sera le plus
grand des rois ! »

(i e ‘-:;Lm:i.f:.hq:

LAd R

Papakoumba et Mamakoumba enlacent leur enfant.
« Nous sommes fiers de toi, Bakoumba » lui disent-ils tendrement.
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La nuit s'étend a présent sur la savane.
L'oiseau Tropico vient d'apporter sa graine magique
a Bakoumba qui s'endort, heureux...

Ce soir, la savane est fiere de son futur roi.
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L’association Marfans remercie tres sincerement tous ceux
qui ont contribué au succés de Bakoumba, né en 2008 et réédité en 2016.

Le Pr Guillaume Jondeau, les Drs Bernadette
Oberkampf et Chantal Stheneur, les pédiatres et
psychologues de la Consultation Multidisciplinaire
du Centre de Référence pour la maladie de Mar-
fan et Apparentés (hopital Bichat) .

O o}
et apparentés

L’ensemble des administrateurs de I'association
en charge du projet Bakoumba, passés ou actuels,
notamment Paulette Morin pour son engage-
ment et Philippe Brunet pour la nouvelle mise en

forme de I'ouvrage.
n ‘ marfans

Et bien sir l'illustratrice, Agnés Patron, créatrice de Bakoumba, et également trés présente a nos

cotes pour la réédition.

Imprimé en France par I'imprimerie Atenor, 78500 Sartrouville
Dépot légal : novembre 2016 - ISBN : 978-2-9558751-0-0
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Je m appelle Bakoumba. | e
Je suis trop grand, trop maigre, souvent fatlgue
et j'ai de grosses lunettes sur le nez.

Tout le monde se moque de moi !




